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Dette temahzfte er et af i alt seks temahafter, der er resultatet af "Det nordiske projekt
om indsamling af devblindblevnes egne erfaringer med et progredierende handicap”.

20 devblindblevne fra Norge, Sverige, Island og Danmark har over en femirig periode
hvert ar deltaget i et interview om de praktiske, folelsesmassige og sociale konsekvenser,
som er fremadskridende here- og synshandicap medferer, bl.a. pd grund af @ndringer
i kommunikationsforudsatningerne. I hafterne omtales projektet som Det Nordiske
Projekt for at understrege, at der er tale om erfaringer fra devblindblevne i alle de
nordiske lande undtagen Finland.

Las mere om projektorganisation, metoder og teorier i temahefte nr. 1 Teori og
metode.

Om devblindhed

Personerne i denne undersegelse er alle devblindblevne som felge af den arvelige sygdom
Usher syndrom, der optraeder som en kombination af et horetab — der kan varigere fra
moderat horenedszttelse til egentlig devhed — og gjensygdommen retinitis pigmentosa,
ogsd kaldet RP, der gradvist edelegger ojets nethinde. Laes mere om Usher syndrom,
herenedszttelse og RP i 1. temahzfte

Personer med Usher syndrom er enten deve med tegnsprog som deres modersmal
eller horeheemmede i middel til sver grad med dansk/svensk/norsk/islandsk som deres
modersmal samtidig med, at de har en gjensygdom, der over en arrekke indskranker
deres synsfelt mere og mere. Nogle bliver blinde, mens et flertal bevarer en synsrest langt
op 1 drene.

Nogle af de medvirkende devblinde opfatter og omtaler sig som devblinde, mens andre
opfatter og omtaler sig som deve med et alvorligt synsproblem, horehemmet med et
alvorligt synsproblem eller steerkt svagsynet med et alvorligt hereproblem.

De har alle pa grund af det dobbelte sansehandicap store problemer i forhold til
kommunikation, tilegnelse af information og selvsteendig faerden, selvom et flertal kan
se noget, og selvom de medvirkende med en middel til sveer horenedsattelse alle taler
det nationale sprog.

I'undersogelsen her omtaler vi — for overskuelighedens skyld — de medvirkende personer
som devblindblevne eller devblinde.



Temahzfterne er:

1. Teori og metode — Om hovedtrzk, teorier, metoder og empirisk grundlag

2. At fa en diagnose — Erfaringer med at have et handicap og at fir en diagnose

3. At fi stotte — Stotte og ridgivnings betydning for at kunne selv

4. At vaere delagtig — At vaere delagtig trods et progredierende handicap

5. At tage en uddannelse og arbejde — At tage en uddannelse, at have et arbejde, at
organisere sig

6. Hverdagsfortallinger — Fortellinger om at leve med devblindhed




Indledning

I dette heefte setter vi fokus pa, hvilke erfaringer devblindblevne har med den radgivning
og stotte, de modtager. Spergsmilene til informanterne har taget udgangspunkt i en
antagelse om, at mennesker oplever at fa brugbar stette eller ridgivning, nir de meder
andre mennesker, som kan bidrage til at bringe dem videre med deres egne mal for deres
liv.

Det betyder f.eks., at en ung devblind kvinde, som bliver tilbudt opsatning af ekstra
belysning pi sit kollegievarelse, ikke nedvendigvis ser dette tilbud som en stotte. Det
kan vere, at hun ikke erkender, at hun har behov for ekstra steerkt lys, men det er ogsa
muligt, at hendes behov for, at hendes kollegieverelse ligner kammeraternes, hvor svag
hyggebelysning er in, er si dominerende, at hun hellere vil kompensere pd andre méder.
Et brugbart rad er et rdd, som tager udgangspunkt i, hvad der her-og-nu er vigtigt for
den person, som seger radgivning. Det lyder indlysende, men det kan vere meget svart
tor den professionelle at finde ud af, hvad der er vigtigst for den person, man stir overfor.
Ligeledes kan det vere frustrerende at vide, at der findes muligheder, som kan lette
hverdagen for den devblindblevne, som denne ikke onsker at hore om eller forholde sig
til.

Formalet med dette hefte er at vise, hvilke typer af stotte og radgivning, devblindblevne
finder har veret brugbar og hvilken, de har problemer med. Fortellingerne om at
modtage stotte og radgivning viser, at bade behov og erfaringer er meget forskellige. I
dette hafte introduceres forst de begreber, som vi har fundet relevante i arbejdet med
dette heftes tema. Det er ikke nedvendigt at kende disse begreber for at kunne fa udbytte
af informanternes fortzllinger, sa er du mest interesseret i fortzllingerne, kan du springe
frem til side 16.

Begrebet “mestring” er allerede prasenteret i heftet om “At fi en diagnose”. Det vil
derfor kort blive beskrevet som grundlag for at koble den devblindblevnes muligheder
for at mestre sin situation med forskellige typer af stotte, som mennesker omkring den
devblindblevne kan yde. Udgangspunktet tages i begrebet “handlekompetence”, fordi
der i dette begreb er fokus pa den devblindblevnes muligheder for at fa rad og stette i
torhold til sine egne mal.



Handlekompetence

Begrebet "handlekompetence” er hos Karsten Schnack fra Danmarks Pedagogiske
Universitet knyttet til begreberne ’erfaring”, “myndighed” og “dannelse”. (Schack,
1993;7)

"Erfaring” handler om, hvordan man forstir sig selv og sin situation pa grundlag af
tidligere oplevelser i livet. ”’Myndighed” handler om, i hvilken grad, man ser sig selv som
bestemmende i sit eget liv og "dannelse” har at gere med, hvad der har betydning for,
hvordan man handler i konkrete situationer.

Schnack papeger, at der er forskel pa adferd og handling. Adferd er noget ydre, som
vi kan iagttage og pavirke folk til at gore, mens en handling er mélrettet, bestemt af en
intention. Hvis man fir en person til at drikke 5 glas vand om dagen, uden at personen
selv har nogen ide med at gore det, sd har man pévirket adferden. Men skal der vare tale
om en handling, sa skal personen selv have en intention med sin handling. Hun skal ville
opni noget med at drikke vand.

Set i forhold til devblindblevne, si kan en konsulent eller lzrer motivere en devblind
person til at fa en blindestok og méske oveni kebet fa vedkommende til at ga pa kursus
i at bruge den. Men kan personen ikke selv se et méil med at bruge stokken, si vil den

tormodentlig aldrig blive en del af personens dagligdag.

Menneskers selvvard styrkes, nar de oplever, at de kan bruge deres forstelse af verden til
at pavirke og styre deres egen situation. Handlekompetence kendetegnes ved personlige
kompetencer pa tre niveauer:

* Konkrete handlinger, som udtrykkes ved feerdigheder og prastationer

* Viden, som udtrykkes gennem refleksivitet og vidensmeassige potentialer

* Selv- og meningsniveauet, som omfatter identitetsmassige potentialer

(Jensen, 2002)

Man kan altsa fi mennesker til at 2ndre adfaerd ved at manipulere eller indoktrinere
dem, men som regel vil de ikke fortsztte en adferd, de er blevet manipuleret til og, siger
Schnack, det kan aldrig veere lererens, peedagogens eller konsulentens opgave at indpode
en bestemt adfeerd. Hendes opgave er alene at stotte det individ, hun star overfor, i at na
sine egne mal.



Den professionelles opgave er altsd, at styrke klientens handlekompetence, hans/hendes
erfaringer med og ressourcer til at kunne handle malrettet med udgangspunkt i sin egen
situation og sine egne behov.

Schnack pipeger, at handlekompetence er et dannelsesideal. Det betyder, at man ikke
kan tale om, at nogen har og andre ikke har handlekompetence. Vi mé snarere se
handlekompetence som et mél for alle, og som nogle mennesker besidder i hojere grad
end andre i forhold til forskellige omrider. Graden af handlekompetence er i hej grad
bestemt af individets erfaring med selv at have indflydelse og oplevelse af at kunne gore
noget for at ndre sin situation. (Schnack, 1998)

Det betyder, at alle mennesker har handlekompetence, og at alle besidder potentialer til
at udvikle deres handlekompetence. Nogle har erfaring med, at det betyder noget, hvad
de mener og gor. De kan handle malrettet i forhold til at fi opfyldt deres behov, mens
andre snarere har erfaring for, at der bliver taget initiativer hen over hovedet pa dem. Er
det primert sidanne erfaringer man har, sa ma udviklingen af erfaringer med at handle
malrettet i forhold til egne behov begynde i det sma. Flere forskere har papeget, hvordan
dét at overlade ansvar til mennesker, som ikke har erfaring for at handle kompetent i
forhold til egne mal, kan bidrage til oplevelser af fiasko og nederlag. (Thomsen, 2000,
Hansen og Serensen, 2000)

En devblindbleven, som ikke har erfaring med selv at tage initiativ, skal maske stottes
i, at hendes behov for at have fast tolk er rimeligt og forstaeligt og endda hjelpes til at
holde fast i dette onske, selvom de formelle retningslinier tilsiger, at man ikke kan sikre
en sidan ordning.

Lerere, pedagoger, socialridgivere og andre, som har det at udvikle handlekompetence
som ideal for kontakten med klienter, forteller derfor, hvordan de ind imellem oplever
at komme i konflikt med det etablerede hjzlpeapparat, fordi de arbejder pa at stotte
klientens eget syn pa sit behov frem for at var loyale overfor "systemet”.

Begrebet handlekompetence er altsi et dannelsesideal, som alle besidder, men som
nogen har sterre erfaring med at udfolde end andre. Det er vigtigt at holde sig for gje, at
prestationen er det synlige, toppen af isbjerget, mens potentialerne ligger under og kan

mobiliseres og udvikles. (Jensen, 2002)
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Involveringsniveauer

Roger A. Hart er psykolog og har i mange ar arbejdet med berns inddragelse i
udviklingsprojekter indenfor omrader som sundhed og milje. Han har udviklet "Ladder
of participation” (Hart, 1996), som den danske forsker i sundhedspaedagogik Bjarne
Bruhn Jensen har oversat til en dansk kontekst. Vi har valgt at tilpasse Jensens model,
saledes at kategorierne er relevante i forhold til at diskutere devblindblevnes involvering
i beslutninger omkring deres liv.

Involveringsstigen
Beslutningsomrade Definition Udredning af forudsatninger og Valg af Evaluering/
Form for medbestemmelse af behov ressourcer hos individ og i samfund handling/strategi Opfalgning

Klient-initiativ
Falles handling

Klient-initiativ
Klient-handling

Professionelt initiativ
Falles handling

Professionel information
Klient accepterer

Klient
inddrages ikke

Modellen skal lases saledes, at der pa de nederste niveauer er meget ringe mulighed for
indflydelse for klienten, mens der pa de everste niveauer er stor mulighed for indflydelse.
Bemrk, at den nast overste kategori hedder "Klient-initiativ/Klient-handling”, mens
den overste hedder ” Klient-initiativ/Falles handling. Arsagen hertil skal soges hos
Bjarne Bruhn Jensen, som arbejder med sundhedspzdagogik i skolesammenhzange.
Her ser han, at eleverne opnar de bedste forudsatninger for at opna handlekompetence,
nir de kan samarbejde med lereren om at fi ideer og gere noget ved dem. Gelder
det samme mon i kontakten mellem professionelle og devblindblevne? Giver det storre
handlemulighed, nér klientens eget initiativ bakkes op af den professionelle, end nar
klienten selv tager initiativ og alene sager at fore sin ide ud i livet?

Pa den vandrette akse skelnes mellem forskellige beslutningsomrider, hvor medbestem-
melse kan vere relevant. Er det i formuleringen af behov, ved afklaringen af, hvilke
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ressourcer, der skal mobiliseres for at behovene kan opfyldes, ved valg af strategi eller i
opfelgningen, at den devblinblevne har medbestemmelse?

Modellen kan bruges som analytisk redskab, nar vi skal analysere informanternes udsagn
om, hvordan de konkret oplever at blive madt i det professionelle system. Kort sagt, sa
kan begreber som "handlekompetence” og "involvering” i kontakten mellem klient og
professionel bidrage til at sztte fokus pa, hvilke forhold, der har betydning for, hvordan
den enkelte devblindblevne kan handle i sin hverdag.
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Mestring

En anden made at fi greb om det enkelte individs méade at handtere udfordringer og
konflikter pa er begrebet om mestring. Dette begreb kan beskrive menneskers mader at
torholde sig til og klare de situationer, de meder i deres liv. Det kan vaere situationer, der
medferer mistrivsel, ubehag eller trussel mod ens integritet. De amerikanske psykologer
Lazarus og Folkman skelner imellem to former for mestring, som vi begge bruger i vores

hverdagsliv:

Problemfokuseret mestring, som omfatter aktive handlinger med henblik pa at lose et
problem. Den anvendes bade, nir man tror, at noget kan @ndres og nir man accepterer
en given situation og arbejder med egne folelsesmeassige reaktioner i forbindelse med
denne. Kort sagt, nir man ser problemet i gjnene og handler derefter.

En problemfokuseret mestring implicerer, at man identificerer et problem og finder
mader at forandre, lose eller eliminere problemet pa.

Det kan ske gennem handlinger i praksis eller gennem en kognitiv omstrukturering,
hvor personen bevidst @ndre opfattelse, tanker eller ambitioner i forhold til problemet.

Emotionelt fokuseret mestring, som ikke er rettet mod losning af selve problemet,
men snarere mod at endre oplevelsen af det. Det kan vere ved at benzgte, at problemet
eksisterer, at opgive at forholde sig til det eller at slippe folelserne los og skelde andre ud
over, at man er i en given situation. Men emotionelt fokuseret mestring kan ogsi vare
konstruktiv. Det kan vare, at personen seger omsorg for at kunne hiandtere sine folelser,
at hun insisterer pa det positive i situationen eller at hun seger en hejere mening med
den situation, hun er i. (Lazarus og Folkman,1984)

Ligesom handlekompetence ikke er noget, man har eller ikke har, si er der heller ikke
nogen, som altid handler problemfokuseret, mens andre konsekvent er emotionelt
tokuserede, nar de stir i en stressfyldt situation. I forhold til mestring skal man vere
opmerksom pd, at dét at kunne mestre sin situation sker i en proces. Det som i en
situation kan opleves som rigtigt, f.eks. at fortrenge sin frygt for ikke at bryde sammen,
kan i en anden situation, f.eks. nir man er sammen med mennesker, man feler sig tryg
ved, foles forkert. I den situation kan det foles rigtigt at tale med andre om frygten
for sammen med dem at finde ud af, hvordan den kan héandteres. I eksemplet er der i
torste omgang tale om en emotionelt fokuseret mestring, mens det senere bliver til en
problemfokuseret mestring.
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Det er centralt at holde sig det processuelle fokus for gje. At mestre en situation betyder
altsd at klare at holde den ud i gjeblikket. Der er ikke en underforstiet antagelse om, at
den valgte strategi vil virke pa lang sigt.

Omvendt er det tydeligt — ogsd hos devblindblevne — at nogle mennesker har erfaringer,
som gor dem bedre i stand til at mestre de udfordringer, de meder. Den israelske sociolog
Aron Antonovsky udpeger individets sence of coherence” - “oplevelse af sammenhang”
- som afgerende for, om individet kan mobilisere kreefter til at hindtere svare situationer.
Hyvis individet oplever sit liv generelt, men i serdeleshed den konkrete situation, som
forstielig og forudsigelig frem for som kaotisk og usikker, og som handterlig og
kontrollerbar frem for at opleve sig som offer for omstendighederne, si er der tale om
et individ med en sterk "oplevelse af sammenhang”. Et sidste element som kendetegner
individet med denne oplevelse er, at hun kan se det meningsfulde i sit liv og i den
konkrete situation og feler sig tryg ved sin egen betydning og veerdi.

Antonovsky karakteriserer et individ med en sterk "oplevelse af sammenhang” som
veerende bevidst om sine folelser, i stand til at beskrive dem og ikke at fole sig truet af
dem. Folelserne vil vaere genkendelige og opleves som personligt og kulturelt acceptable.
Der vil derfor ikke vaere sa stort et behov for at se bort fra deres eksistens. De opleves
som en passende reaktion pé den situation, man befinder sig i.

Omvendt gzlder det for individet med en svag “oplevelse af sammenhang”, at hun vil
veere tilbejelig til at skyde skylden pi eksterne arsager, nir hun oplever problemer. Hun
vil tale om "de andres” svigt eller uheldet, som forfelger hende. Men, skriver Antonovsky,

flugten fra ansvaret efterlader en nagende folelse af ubehag hos individet (Antonovsky,
2002, 165)

Set i forhold til mestringsbegrebet, si er det klart, at mennesker med en steerk “oplevelse
af sammenhang” vil vare tilbejelige til at anvende problemfokuseret mestring, mens
mennesker med en svag “oplevelse af sammenhang” ofte vil bruge en emotionelt
orienteret mestringsstrategi.

Det samme gelder, nir vi ser pa individers handlekompetence. Mennesker med en stzerk
“oplevelse af ssammenhzeng” vil have erfaringer med at handle, sa de opnar deres mél. De
vil opleve sig selv som myndige og kompetente, og deres handlinger vil vere rettet mod
at opna deres mal.
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Handlekompetence, involvering og mestring er nu prasenteret som centrale begreber.

Det er derfor tid til at se neermere pa devblindblevnes fortellinger.




At f3 stotte, niar man har behov

Vi har i andre hafter berert, hvordan dét at leve med et progredierende handicap
implicerer,at der livet igennem opstar kriser, hvor aktiviteter, relationer og/eller oplevelsen
af sig selv mé revideres. I sidanne situationer udtrykker mange informanter, at de har
haft brug for professionel stotte og mange oplever ogsa at have faet den.

Stetten kan have mange former. Vi vil her skelne mellem:

Information og praktisk stette, som primart omhandler stotte til at fa indsigt i, hvilke
muligheder, der er for at aflaste eller kompensere i forhold til ens handicap og stette til
at fa hjelpeforanstaltninger til at fungere i det daglige

Emotionel stotte og stette til egen vurdering, hvor dét at vise interesse og tillid, at veere
villig til at lytte, at give plads til refleksion og mulighed for at sammenligne med andre

i samme situation er i fokus.

Vi vil forst se pa informanternes fortellinger om de typer af stotte, de har oplevet at
have behov for og oplever at have modtaget. Nér vi har gennemgiet erfaringerne med
henholdsvis informations-/praktisk stette og emotionel stotte, vender vi tilbage til
begreberne handlekompetence, involvering og mestring for at kunne diskutere, hvordan
informanternes forskellige “oplevelser af sammenhang” og livserfaringer fir betydning

tor, hvilke typer af stotte og radgivning, de har behov for.

Information og praktisk stette i hverdagen

Information og praktisk stette handler om at sikre, at den devblindblevne far information
og yde praktisk bistand i forhold til hans/hendes skonomiske og sociale situation. Her
drejer det sig om familiens kompenserende organisering af hverdagen, det handler
om kommunens sagsbehandling og om informanternes oplevelser af alle de praktiske
hjelpeinstanser, de moder.

Information og praktisk stette i familien

Informanterne forteller pa forskellige miader om, hvordan de far praktisk stette fra
familien. Anders, som er 21 4r med en middelsvaer here- og synsnedsettelse forteller,
hvordan hans foraldre altid har haft mere fokus pa ham end pé hans storebror:
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“Der er nermest en stiltiende accept i familien om, at jeg har mere brug for mine foreldre end
min bror. Jeg har brug for stotte og hjelp pa flere omrider end han har, og det virker meget
selufalgeligt. Jeg tror ikke, at det bliver opfattet som et problem af nogen i familien.”

Anders udtrykker en erkendelse af sin sarlige situation og dens konsekvenser for
familien. At han er klar over sine szrlige behov og oplever, at de er accepteret af resten
af familien, har uden tvivl stor betydning for hans positive oplevelse af sig selv og sine
muligheder. Mange andre, iszr de, der er deve, forteller, hvordan kommunikationen
med familie og nermilje var begrenset i deres barndom. Forst nir de kommer pa
deveskole i 5-6 drs alderen, oplever de efterhdnden at kunne kommunikere jeevnbyrdigt
med andre mennesker. Her maitte de til gengzld leve med at vaere langt fra deres
forzldre og seskende. Sidanne barndomserfaringer kan give langt mindre “oplevelse af

sammenhang”, betydningsfuldhed og meningsfuldhed.

De informanter, som bor i par eller familie i dag, forteller indirekte om, hvordan de
tar praktisk stotte i hverdagen. Det sker, nir ®gtefellen kerer dem til arrangementer,
nir gtefellen primart ma tage ansvar for foreldremeder pa skolen, og nir @gtefellen
gor rent, fordi hun er den, som kan se nullermzndene. Flere informanter beskriver det
som en stor belastning ikke at kunne bidrage pa lige fod i familiens praktiske goremal.
Det er da ogsa tankevakkende, at to ud af tre yngre mandlige informanter med sma
bern har koner, som i projektforlebet har fiet alvorlige depressioner, der har fort til
langtidssygemeldinger. I et tilfzlde har en trafikulykke vaeret den direkte anledning, men
noget kunne tyde p3, at disse familier er mere sirbare, end de umiddelbart fremtreder.

Johan, som er 52 ir og har en middelsver hore- og synsnedszttelse, fortaller, hvordan
dét at fa en forerhund har bidraget til at gore ham mere uathengig af sin ®gtefalle:

"Jeg ser det som en fordel, at man far en forerbund i sd god tid, at man fir oparbejdet
samarbejdet og kan fole sig tryg, nar man skal ferdes ude. Specielt nar det er morkt,

nu kan jeg komme ud og gd nogle ture, komme ned til soen, jeg kan komme steder, hvor
Jeg ikke har kunnet komme de sidste mange dr. Det er den made, jeg har valgt at lose
indskrenkningsproblemet pa og at komme ud igen. Si kan min kone stadigvek dyrke
sine interesser og jeg slipper for at sporge hende.”

Nogle familier er pd forskellig vis i stand til at fa praktisk stette udenfor kernefamilien.
Tre yngre mandlige informanter, som alle har egen familie, har valgt at bosette sig teet
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pa deres egne — og i nogle tilfzlde ogsi agtefellens — forzldre. En fjerde vaelger som
voksen at flytte vak fra vennerne i storbyen og tilbage til den by, hvor hans forzldre bor.
Et eksempel pé, hvordan den devblindblevnes forzldre kan indga i hverdagen, finder
vi hos Ottar, som er 46 ar med en middelsveer herenedszttelse og en meget alvorlig
synsnedsettelse. Han har bevidst valgt at bo i neerheden af sine forldre. De to familier
deler blandt andet avis, s Ottars far kommer dagligt forbi og har i mange ér taget sig af
lektielaesning med parrets tre bern.

Etandet eksempel pd, hvordan familien og andre nare relationer kan have stor betydning,
finder vi hos Borghild, som i dag bor alene. Hun er 54 ar og har en alvorlig syns- og
horenedsettelse. Hun har et stort og alsidigt netvark bestiende af sine detre, en @ldre
mand i nabolaget, en kaereste, naboer, veninder og gamle kollegaer, og for Borghild er det
helt naturligt at treekke pé disse relationer. Hun har derfor ikke behov for kontaktperson
eller anden praktisk offentlig hjalp, fordi det i hendes netvark virker naturligt, at man
hjelper hinanden, hvor man kan.

Ikke alle, og iser ikke de enlige deve devblinde, har si neere og steerke familierelationer,
hvilket vi vender tilbage til. Flere informanter navner, at de ofte ikke foler sig forstet
af deres nermeste familie. I den sammenhang efterlyses blandt andet skriftlig
information om, hvad Usher-syndrom er, som kan gives til familie, venner, naboer,
leeger og sagsbehandlere. Flere kvinder med voksne bern fortaller, at de oplever, at
deres bern mangler indsigt i deres handicap. Maske ger et langsomt progredierende
handicap, at familien hele tiden kommer bagud i forhold til at indstille sig pa, hvad
det devblindblevne familiemedlem kan og ikke kan. En konsekvens heraf kan vere, at
information til parerende, savel skriftligt som mundtligt, skal gives lebende i takt med
at den devblindblevnes handicap progredierer. Det er ikke nok at invitere pa kursus eller
uddele information til parerende én gang for alle.

Flere informanter savner desuden genetisk information om Usher-syndrom. De lever
med en usikkerhed omkring arvelighed i forhold til egne bern og bernebern, som de
ikke ved, hvor de skal ga hen med.

Information og praktisk stette fra venner og kollegaer

Tonje har som flere andre et netvark, som yder praktisk stotte i hverdagen. Tonje er 20
ar, dov og svagsynet. Hun forteller, hvordan hun bruger sine venner i hverdagen. Hun
foreslar, at de folges ad til arrangementer, fordi hun si kan cykle efter dem. Nar hun
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er pa diskotek, si gir hun med en veninde op for at hente drinks, fordi hun sd undgar
at stede ind i nogen, og nir hun har set en film i biografen, si leegger hun handen pa
sin kerestes skulder, sa hun kan marke om det gir op eller ned, nir de gir ud. Tonje
torteller oftest ikke andre om sit synshandicap, men siger, at “i baghovedet ved de godt,
at jeg har synsproblemer, og si lader de bare vare med at sporge”. Tonje er dbenbart i
nogle situationer, f.eks. ssmmen med sin kereste, i stand til at fa stotte uden at fortzlle
om, hvorfor hun har brug for den.

Mange informanter fir vigtige informationer gennem deres netveerk. Det kan vere
private venner, andre handicappede, som de meder i foreningslivet eller en helt tredje
part. Hilde, som er 44 ar med en middelsvar hore- og synsnedsattelse, inviterer for
eksempel vicevaerten i den ejendom, hvor hun bor, til kaffe et par gange om aret og beder
ham fortalle nyt om, hvad der foregar i huset. Hildes handling er et godt eksempel pa
problemfokuseret mestring; hun har brug for information om, hvad der foregir omkring
hende, og svert ved at fa denne information ved at se og here det, og si inviterer hun en

negleperson pa kaffe.

Anders er meget kategorisk omkring, hvor han fir den bedste stotte. Han udpeger sine
herehzemmede venner:

"Mine venner er i samme situation som mig selv, si det der kommer fra dem er
Jo sedvanligvis fornuftigt. Sa enkelt er det egentlig. Dem jeg lerer mest af;, uden
undtagelse, bide socialt, fagligt og hele vejen igennem, det er andre med et handicap’.

Andre informanter fortzller ogsa om at fi praktisk stette fra savel andre devblindblevne
som fra herende og seende venner og arbejdskollegaer, men ogsa om, at det kan veere
sveert at fa stotten. For alle informanter gaelder, at lys ved hyggelige sammenkomster er
et problem. Det er en stor praktisk stotte at sikre, at der er masser af lys, men i Norden
forbinder vi generelt hygge med svag belysning, allerhelst blafrende stearinlys, som ger
det umuligt for devblindblevne at orientere sig. Brian, som er 32 ar og har en middelsvar
here- og synsnedszttelse, fortzller om problemet pa hans arbejdsplads:

“Ved juletid, da alle sad og havde det hyggeligt i kantinen, si tendte jeg lyset, da jeg
skulle hen og hente mit krus. Med det samme var der flere, som sagde "dh, kan du ikke
slukke det, det er sa hyggeligt’. Jeg sagde, at jeg behovede lyset og si blev jeg faktisk
irriteret. Samtidig fortrad jeg det lidt... det er let at tro, at jeg er normal, men i visse
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situationer, sd er jeg ikke normal i min opforsel. Folk glemmer, at jeg har dette handicap,
og det siger de ogsa til mig "du er sa normal i din opforsel, at vi glemmer det”. Sa er det
kun dig selv, der kan sige fra, sige, hvis du har et behov. Jeg synes, at det er irriterende,
det havde nesten veret lettere at vere blind. Der havde ligesom ikke varet sd meget at
diskutere. .. jeg tager ikke i alle situationer hensyn til mine egne behov. Man skulle have
gjort det betydeligt mere.”

Brian pépeger her et dilemma. P4 den ene side s@tter han pris p3, at kollegaerne ikke
husker ham som handicappet, pa den anden side savner han sterre hensyntagen. Hans
konklusion er da ogsa, at han til stadighed skal ove sig i at udtrykke sine behov, fordi det
er en forudsetning for, at andre kan tage de nedvendige hensyn. Nir Brian papeger sine
behov, sa optreeder han med myndighed, han viser med sin handling, at han forventer, at
der tages hensyn til ham. Det kan han gere, fordi han bzerer erfaringer med sig for, at han
er veerd at tage hensyn til. Brians handling er udtryk for "problemfokuseret mestring”.
Han handler i forhold til sit behov, nemlig at {4 bedre lys. At det ikke er enkelt at handle
sadan, vidner Brians videre fortalling om. Han siger, at han fortred, fordi han satter pris
pé, at hans kollegaer opfatter ham som "normal”, men han slutter af med at sige, at han
vil gve sig i at synliggere sine behov.

Alle informanter giver pa forskellige méder udtryk for, at de er i konstant diskussion
med sig selv om, hvilke krav til andres hensyn, det er rimeligt at stille. Det kan ses som
udtryk for social kompetence at have disse overvejelser. Samtidig er det klart, at det forst
er nir den devblindblevnes behov bliver synlige for andre, at det bliver muligt for dem
at tage stilling til, hvilke hensyn, de ensker at tage.

Information og praktisk stette fra det offentlige system

Kontakten til det offentlige system dakker over en lang raekke kontakter. Her indgar
hele det professionelle hjzlpeapparat indenfor sivel syns- som herehandicapomridet,
der indgir devblindekonsulenter, kommunale sagsbehandlere, tolke, hjemmehjelpere,
kontaktpersoner og mange flere. Jo mere fremskredet syns- og herehandicappet er, jo
storre er behovet for stotte og radgivning.

Kommunale sagsbehandlere

En del informanter giver udtryk for, at de oplever kontakten til deres kommunale
sagsbehandler som vigtig, fordi deres ekonomiske raiderum i hej grad afgeres her. Samtidig
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er det denne kontakt, de oplever som den dérligste. Udskiftningen blandt personalet er
stor, og kendskabet til Usher-syndromet er begranset eller ikke-eksisterende.

En del af problemerne i forbindelse med at fa praktisk stotte handler om at fa
information om, hvad man kan sege stotte til og hvor man skal sege om hvad. Jo mindre
syn og herelse man har, jo sverere kan det veere at gennemskue systemerne. Derfor er
devblindekonsulenternes rolle som koordinatorer central. De kan med deres overblik
og indsigt i feltet bidrage til at sikre, at den enkelte devblindblevne fir den nedvendige
praktiske stotte. Vi sporer da ogsi tilfredshed med devblindekonsulenterne, men serligt
i forhold til de dérligst seende og herende er indsatsen ikke tilstreekkelig, hvilket vi
vender tilbage til i afsnittet om emotionel stotte.

Marie, som er 48 ir, dov og med en alvorlig synsnedsattelse forteller, hvordan hendes
devblindekonsulent har stettet hende i at fa etableret en god kontakt til den kommunale
sagsbehandler. Marie og hendes devblindekonsulent har sammen varet til mede hos
sagsbehandleren, hvor de har fortalt om Maries handicap og aftalt, at kommunikationen
mellem hende og sagsbehandleren fremover skal foregi via e-mail. Marie forteeller:

"Jeg synes, at det er meget positivt, at jeg her i kommunen har en god sagsbehandler.
Hwis jeg har nogle store problemer, som jeg ikke ved, hvordan jeg skal lose, si kan
Jeg forklare det til min socialriadgiver. Og hvis jeg ikke kan klare det, sd bruger jeg
dovblindekonsulenten. Det har vi aftalt.”

Ser vi pd Marie fortalling, si er den udtryk for et samarbejde, hvor hver af de tre
parter yder deres. Sagsbehandleren setter tid af til medet og har interesse i at forstd
den borger, som sidder overfor hende, devblindekonsulenten tager initiativ og fungerer
som formidler og den devblindblevne patager sig ansvaret for at melde til og fra og at
inddrage sin devblindekonsulent, hvis der opstir problemer. P4 involveringsstigen er vi
her ved tredje niveau, nemlig et professionelt initiativ, som felges op af fzlles handling.

Flere informanter forteller, at de savner en sidan koordinerende funktion i forhold til
deres egen kommune. Johan, som gennem alle interviews har ytret enske om igen at fa
en tilknytning til arbejdsmarkedet, oplever ikke, at der findes praktisk stotte, der kan
hjelpe ham. Han er klar over, at det er kommunens opgave, men oplever ikke, at der sker
noget, fordi den ene hind ikke ved, hvad den anden gor:
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“Den der overordnede funktion, den samlende helhed, som vi nu sidder og snakker om

det her, den radgivningsfunktion kunne jeg onske mig, at der var, altsd pd tvers af alle
faggrenser.”

Martin, som er 44 ar, dov med en meget alvorlig synsnedsettelse, forteller, at hans
sagsbehandler i kommunen ved sidste mede fortalte, at der nu skal vere farre
koordinerende meder. Fremover er det i hojere grad op til ham selv at tage kontakt til
forskellige instanser. Det er han slet ikke tilfreds med. Mads, som er fra samme land, og
som ogsa er dev med en alvorlig synsnedsattelse far omvendt besked om, at der nu skal
leegges plan for de naste 5 dr og holdes koordinerende meder. Der er altsé stor forskel
inden for sammen land. Mads siger:

“Sa nu slipper jeg for at skulle ga fra person til person ... vi skal legge en plan for skole,
tolk og kontaktperson og jeg skal deltage i planlegningen”

Denne ordning ser han meget frem til, da han netop har oplevet folgerne af, at der ikke
skete nogen koordination. Hans timetal for kontaktperson er blevet mere end halveret, da
han sidste ar ikke brugte alle sine timer. Ifglge informanten skyldes det fejlinformation.
Han naede ikke at klage over beslutningen, for klagefristens udleb og mé nu vente et ar
pé at fa sit dyrebare kontaktpersontimetal forhgjet.

At informanterne i ovenstiende eksempler har brug for stette i kontakten med deres
kommune er tydeligt. Ser vi pa involveringsstigen, si er her et eksempel pé, hvordan
informanterne selv efterlyser professionel stotte til sivel at formulere deres behov som
til at omsatte behovene i ensker om ressourcer, der videre kan fore til handling. De
efterlyser med andre ord et professionelt initiativ til koordination for at kunne oge deres
muligheder for at handle kompetent i forhold til deres egne mal.

Monica, som er 43 ar, dov med meget alvorlig synsnedsattelse giver et godt eksempel
pé, at det ogsa kan vere et problem, at den devblindblevne ikke kender de kommunale
systemers logik:

Jeg kontaktede min sagsbehandler, fordi jeg onskede flere timer til min kontaktperson.
Men jeg syntes, at hun var si nysgerrig, hun ville vide alt muligt om, hvad jeg

ville bruge kontaktpersonen til. Da jeg kom hjem, kontaktede jeg formanden i
dovblindeforeningen for at fortelle om min oplevelse. Vi diskuterede den og jeg fandt
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ud af, at sagsbehandleren mdske havde brug for disse oplysninger for at kunne gore det
tydeligt, at jeg faktisk har et behov.”

Efter denne afklaring gik Monica tilbage til sagsbehandleren og forklarede udferligt
om sine behov, hvorefter hun fik foreget timetallet. Monica bruger i denne situation
problemfokuseret mestring. Hun bliver vred over det, hun oplever som sagsbehandlerens
utidige snagen i hendes privatliv, men frem for at opgive eller skzlde ud, si seger hun
ridgivning i forhold til sin oplevelse. En ridgivning, som satter hende i stand til at have
et kompetent samarbejde med sagsbehandleren.

Professionelle indenfor feltet af syns- og herehandicap

Hvor kontakten til den kommunale sagsbehandler ofte opleves som vanskelig, si er
oplevelsen af de dele af det professionelle system, som direkte er rettet imod de
devblindblevne ofte positiv. Et eksempel pé, hvordan kontakten til en herepzedagog kan
bidrage til at forfelge egne mal som devblindbleven, finder vi hos Brian:

"Jeg var ret skeptisk overfor rehabilitering, men det lykkedes hende at overtale mig

... det var fantastisk nyttigt, og som jeg kan forstd, skulle jeg kunne fi et storre
handicaptilleg end jeg har i dag. I dag har jeg det laveste. Hun informerede mig om,
hvilke hjelpemidler man kan fi - ogsd pa arbejdspladsen— og om hvilke rettigheder og
pligter man har’.

Igen et eksempel pa, hvordan en professionel, trods en indledende modstand, far
introduceret rettigheder og handlemuligheder, som ger den devblindblevne bedre i
stand til at forfelge sine mal.

En enkelt informant kritiserer de tilbud, som findes for devblindblevne for at vere mere

tokuseret pa omsorg end pa hjelp til selvhjalp:

"Det er jo ikke omsorg og tryghed, yngre har behov for. Det er noget mere handfast, det
skal vere noget, der er mere tilpasset den enkeltes situation, interesse og lyst, og sd skal
man nok lave en individuel plan for at realisere nogle bestemte mail ... der mangler
noget indenfor det sociale omride for yngre, ogsd i foreningen (for dovblindblevne). ..

man bliver jo nesten behandlet som pensionister.”
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Informanten efterlyser individuel radgivning og stette, som kan bidrage til at ege hans
handlekompetence. Han har mél og retning, men oplever, at systemets tilbud alene gar i
retning af at tage sig af ham. Kritikken er vigtig. Flere andre fortaller dog om, hvordan
de gennem arbejdsprevning og uddannelsestilbud og gennem kurser for devblindblevne
oplever at fa stotte til at forfelge deres personlige mal.

En ung informant, som stadig gar i skole, markerer, at hun ikke kan bruge andres rad
overhovedet. Alligevel kommer hun i tanke om, at der pi skolen er en pedagog, som
selv har et synshandicap. Denne pzdagog har hun talt en del med. Det swrlige ved
samtalerne var, at informanten oplevede, at de udvekslede erfaringer pa lige fod:

‘Hun er lidt eldre end mig og har fortalt om sin ungdom. Det er mere
erfaringsudveksling end det er gode vdd. Jeg har tenkt over, hvis nogen nu kom med et
godt rad, om jeg si ville folge det, men nej, det tror jeg ikke, at jeg ville.”

Der er andre informanter, som ogsa navner professionelle, de har haft en serlig kontakt
til. En naevner devblindekonsulenten som noget serligt, fordi det er hende, som kender
informantens behov og har de relevante informationer. Konsulentens tverfaglige
indsats gor noget sarligt. En anden nzvner sin gjenlege, som hun gennem mange ar
har opbygget et fortroligt forhold til. Hun skal i evrigt — grundet omstruktureringer
— nu have en ny, hvilket bekymrer hende. At mede et andet menneske, som udover sin
professionelle indsigt er i stand til at se en som et unikt menneske og vise en serlig
interesse, fir betydning.

Sidste eksempel pd et vellykket samarbejde mellem den devblindblevne og det
professionelle system, finder vi hos Borghild.

Borghilds fortalling begynder pa et kursus for blinde, hvor hun gennem samtale med
andre i samme situation nar frem til, at hun gerne vil tilbage pa arbejdsmarkedet.
Hendes onske om en arbejdsmarkedstilknytning felges op af en socialridgiver indenfor
blindeomridet. Sammen henvender de sig til hendes tidligere arbejdsplads, og det ender
med, at hun fir 8 ar mere pa arbejdsmarkedet.

Borghilds fortelling viser, hvordan det er i samtalen med ligesindede, at hun fir modet

til at formulere onsket om at komme tilbage til arbejdsmarkedet. Behovet defineres af
Borghild, men det er i kraft af solid opbakning fra en socialridgiver, at det kan udmentes
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i en strategi, der giver succes. Et godt eksempel pi et klient initiativ, som bakkes op af
felles handling.

Tolke og kontaktpersoner méi ogsa regnes til gruppen af professionelle indenfor feltet
af syns- og herehandicap. Disse grupper vil vi kort behandle nedenfor i afsnittet om

hjelpemidler, mens deres vigtige rolle omtales i haftet om “At vaere delagtig”.




Hjalpemidler er en vigtig praktisk stotte

Information og praktisk stette kommer hurtigt til at handle om hjlpemidler. Det
handler om at fi information om eksisterende hjzlpemidler, om at blive tilbudt dem,
om at fa dem og fa dem installeret og om at lere at bruge dem.

Det mest igjnefaldende i forhold til hjelpemidler er, at IT har fiet en enorm betydning
for naesten alle dovblindblevne i projektet. Mediet er sa fleksibelt, at det kan tilpasses til
den enkeltes behov og alle, pa nar to informanter, har taget mediet til sig og bruger det
til en lang rakke aktiviteter, hvor e-mail og informationssegning pa nettet er de mest
dominerende. Ved siden af IT stir mobiltelefonen. Den kan man altid have pa sig og
bruge til sms. Mobiltelefonens baggrundslys pa displayet kan desuden fungere som tavle,
nir den svagtseende skal kommunikere med andre i morke.

Som med alle andre gode hjelpemidler, sa bliver man hurtigt athengig af dem. Derfor
fylder frustrationer over reparationer, manglende undervisning i brug og lignende da
ogsd en del i informanternes beskrivelse af stotten i forbindelse med hjelpemidler.

At fi information om og tilbudt hjelpemidler

Umiddelbart er det her relevant at skelne mellem to typer af devblindblevne; nemlig
gruppen, som har accepteret deres handicap og ensker at kende til og benytte sig af
hjelpemidler og gruppen, hvis here- og synsnedsattelse endnu ikke er sa fremskredet
og som har et mere ambivalent forhold til deres handicap.

I den forstnzevnte gruppe er der generelt tilfredshed med tilbud om hjelpemidler,
mens flere udtrykker enske om at fi bedre kendskab til nye hjelpemidler. Her er
det underforstiet, at alle kender til de vasentligste hjelpemidler som for eksempel
hereapparat og hvid stok. Der eftersperges i stedet information om nye anordninger,
som kan lette dagligdagen. Her synes en del, at det er for tilfeldigt, hvordan de far
information, og at det krever, at de selv er opsagende. Som en informant siger, “jeg skal
jo vide, at det findes, for jeg kan tage stilling til det”.

En del devblindblevne forteller, at de opdager nye hjelpemidler hos venner og bekendte
og herefter selv soger yderligere information. Igen bliver den devblindblevne med et
svagt socialt netvaerk sarligt udsat, da han ikke far informationer gennem kontakt med
andre devblindblevne.
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Eninformant fortaller, hvad man kan gere og gor i nogle lande for at udbrede information
om hjelpemidler. Her arrangeres tref, hvor devblindblevne meder hinanden og har

mulighed for at afpreve nye hjelpemidler.

Generelt er de devblindblevne, som har et afklaret forhold til deres handicap, tilfredse
med information og tilbud om hjelpemidler. En enkelt undtagelse er Trygve, som er 63
ar med en middelsvaer horenedszttelse og en alvorlig synsnedsattelse. Han veelger selv
at kebe computer og tilherende udstyr, fordi han ikke vil diskutere rimeligheden i sine
behov eller vente pa den, efter hans mening, langsommelige sagsbehandling.

I gruppen af devblindblevne med et mere ambivalent forhold til deres egen syns- og
herenedsettelse er tilfredsheden knapt si stor.

Her finder vi blandt andet to yngre familiefzdre med middelsvere syns- og
heorenedsettelser. Petter, som er 33 dr og har middelsver here- og synsnedsttelse,
forteller, at han savner indsigt i sine rettigheder. Han har en oplevelse af, at han ikke
kan fi gkonomisk stette til de ting, han beder om, men at han si ind imellem opdager,
at han kan {3 stette til ting, som han slet ikke har overvejet at sege om. Et eksempel pa
noget, han kunne enske tilskud til er rejser med familien. De kan ikke blot tage af sted
pd afbudsrejse, men ma have sikret, at forholdene pa rejsemalet er i orden i forhold til, at
han kan fungere der. En sidan stette kan ikke bevilliges. Omvendt kan han fa stette til
taxa-kersel, hvilket han ikke vidste, da han altid har cyklet og taget bussen.

“Jeg har engang faet taxa-bevilling til at gd til min fritidsaktivitet, men det har jeg sagt
pent nej tak til igen, fordi jeg gerne selv vil kunne bestemme, hvorndr jeg vil hjem. Jeg
kunne godt nok ringe og sige, at jeg ville lidt senere hjem, men jeg har det sidan, at jeg
synes, at det er lidt fradseri. Det koster penge, og der skal jo spares si meget, sd det gider
Jeg ikke. Jeg vil helst klare mig med sd lidt som muligt, men til gengeld vil jeg gerne
have, at hvis der opstir nogen ting, at jeg si kan blive hjulpet.”

Petter vurderer saledes noje, hvilke behov han har og dermed hvilke typer af hjzlp, han
finder det rimeligt at tage imod.

Informanter med mindre syns- og herenedsettelser udtrykker ofte ambivalens - de

finder det svert at bede om stotte. Nar de si alligevel beder om hjelp, sd oplever de, at
deres behov ikke passer ind i de stotte-berettigende kategorier. Ambivalensen handler
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miske ogsd om ikke at ville veere athaengig af hjelpemidler. Johan bliver spurgt, om han
nogensinde har fiet et rdd, han ikke kunne bruge til noget og svarer:

"Ja, det har jeg, nar det gelder hjelpemidler. Si sent som i fredags, da var jeg pa
gjenklinikken, hvor gjenlegen sagde, at hvis jeg syntes, at det var for svert at lese, si
kunne jeg anskaffe mig et CCTV. 8a sagde jeg stop, jeg har det godt med at lese i dag.
Det der med at opgradere til storre hjelpemidler, det er ikke mig. Det mener jeg, at man
skal vere forsigtig med, det er ikke teknikken, der er problemet i dag, det skal ske i takt
med behovet.”

Et lignende udsagn kommer fra Anna, som er 50 ir og har en middelsvaer hore- og
synsnedszttelse:

“Der skulle komme en synspedagog og hjelpe mig med at sette en skerm op til CCTV,
men der dukkede hele tre synspedagoger op. De begyndte at diskutere lys og lamper, men
Jeg skulle bare have en skerm. Fagfolk er af og til for ivrige og kommer med forslag til
meget andet. Heldigvis har jeg evnen til at sige fra’.

Disse udsagn tyder pa, at informanterne i ovennavnte situationer ikke oplever, at de
fir en orientering om mulighederne, som de senere kan tage stilling til. De oplever
snarere, at de professionelle overtager og definerer deres behov, og dermed at tilbud om
hjelpemidler bliver overvaldende.

Narinformation om hjelpemidler ikke opleves som et pres, men netop som en orientering,
sa er de lettere at forholde sig til. Johan fortzller:

"Jeg kom over pi Blindeinstituttet og snakkede med en konsulent. Jeg blev prasenteret for
de forskellige hjelpemidler. Jeg vidste jo ikke noget om det, si det var godt nok. Selvom
Jeg ikke havde brug for hjelpemidler dengang, si var det jo godt at vide, at de findes og
hvilke muligheder der er, hvis jeg oplever at fi et problem. Ja, selvfolgelig er det da svert,
det er da ikke noget, jeg jubler over”.

Her siges det rigtig fint. Det er sveaert at forholde sig til hjelpemidler, fordi man derved
samtidig skal forholde sig til, at ens handicap progredierer og at der er nye ting, man
ikke kan eller skal bruge hjelpemidler for at kunne. Derfor er samtaler om hjelpemidler
ikke neutrale, men tvaert imod folelsesmassigt provokerende. Det er formodentlig ogsi
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arsagen til, at flere informanter pa samme tid klager over, at de ikke far den systematiske,
fortlebende orientering om hjelpemidler, som de har behov for som felge af deres
progredierende handicap. Og samtidig giver de udtryk for, at de oplever det som et pres,
nir systemets medarbejdere orienterer dem om de eksisterende hjelpemidler.

Denne problematik vender vi tilbage til i afsnittet "Dilemmaer i relation til information
og praktisk stotte”.

At fa hjeelpemidler

Tillader vi os et gjeblik at se tolk og kontaktperson som hjelpemidler, si skal deres
store betydning for den enkeltes handlekompetence i hverdagen nevnes her. At have
kvalificeret tolkebistand og kontaktperson til radighed er alt afgerende for, om serligt
den deve devblindblevne kan udvise og udvikle handlekompetence. Disse funktioner
behandles naermere i heeftet om “At veere delagtig”.

Vi herte for, at devblindblevne med et afklaret forhold til eget handicap generelt var
tilfredse med informationen og tilbuddene om hjelpemidler. Mindre er tilfredsheden
nogle gange med, hvorndr og hvordan, de far hjzlpemidlerne i hende.

Martin, som i lebet af projektet har mistet sin sidste synsrest, giver et godt eksempel
pd, hvor svert det kan vere at fa det hjelpemiddel i haende, man er blevet bevilliget.
Han har segt om at fa en mobiltelefon, fordi han via den vil kunne kommunikere med
andre deve. Den bevilliges med det samme, hvilket Martin fir besked om. Herefter
horer Martin ikke mere. Hans devblindekonsulent kontakter efter et par méneder
hjelpemiddelcentralen og fir besked om, at mobiltelefonen ligger klar til athentning
hos dem. Hun beder dem om at levere den direkte til Martins arbejdsplads og forventer,
at Martin far den udleveret her. Det sker imidlertid ikke. Nu ligger mobiltelefonen i
skranken pa hans arbejdsplads, hvor devblindekonsulenten finder den, da hun skal til
mede med Martin. Hun forteller ham, at den er kommet, han athenter den og er meget

glad. Der er giet 9 méineder fra han segte og fik bevilliget den.
Andre har lignende erfaringer. Marie siger:

‘Hjelpemiddelcenteret irriterer mig. Der har varet meget kritik af, at de lover og lover.
Jeg fik en punktskriftmaskine (Braille Light) med en engelsk vejledning. Den bad jeg om
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at fi oversat. Det har de lovet og lovet, men det er over et dr siden nu. Jeg kontakter dem

og prover at forklare situationen, og si lover de igen. Det irriterer mig.”

Det karakteristiske ved Martins, Maries og andre historier er, at de selv skal vare aktive,
kende systemet godt og mase pd konstant for at fa de ting, som de allerede har fet
bevilliget. Det kraver et hejt selvverd at magte at kende systemerne og insistere pa
sin ret i dem. Noget tyder pa, at Marie har udviklet handlekompetence i forhold til
at bede om hjzlp og fastholde sine behov, ogsa selvom det kan vare svert at treenge
igennem. Omvendt virker Martin passiv i forhold til sit problem. Han formulerer et
behov, som omgiende anerkendes, og han far bevilliget en telefon. Herefter er det
alene devblindekonsulenten, som handler pi hans vegne. Han udviser en lav grad af
handlekompetence i forhold til at fa opfyldt sit behov for en mobiltelefon.

Atlere at bruge hjelpemidler

Flere informanter giver udtryk for, at det er lettere at fi bevilliget hjeelpemidler end at fa
bevilliget stotte til at leere at bruge disse. Iser har en del af dem erfaring for, at det tager
tid for en bevilliget computer har de relevante programmer, og de selv har faet indsigt
til at gore brug af dem.

Lise,somer 48 ar med middelsvér hore- og synsnedsettelse, fortaller ogsi om utilfredshed
med hjelpemiddelcentralen. Hun fik bevilliget en computer, men ikke undervisning i
at bruge den. Forst da hun selv finder ud af, at hun skal sege om undervisning i et helt
andet regi, lykkes det hende at fa denne.

Martin har i forbindelse med anskaffelse af ny computer og netopkobling faet bevilliget
undervisning. Denne blev forestiet af en blind lerer, og da Martin selv er dev og pi
undervisningstidspunktet havde en meget begranset synsrest, si oplevede han, at blive
koblet fuldstendigt af. Han har senere fiet undervisning i andet regi.

Hjelpemidler generelt

Ovenfor er der sat fokus pd en raekke problemer i relation til at fa og bruge hjelpemidler.
Nir informanterne forteller om deres liv, si forteller de indirekte om, hvor meget
hjelpemidler - iser computer, horeapparat og synshjelpemidler - betyder for deres
handlemuligheder i hverdagen. Omvendt betyder det ogsa, at de er athangige af
hjelpemidlerne og derfor har begranset tolerance overfor ventetider, misforstaelser og
lignende, som ger, at hjelpemidlerne ikke er velfungerende.
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Flere fortaller, at de oplever langsommelighed fra systemets side. De oplever, at deres
egen og de professionelles vurdering af deres behov er forskellig og savner accept af
deres egne ideer eller forslag (for eksempel hvis disse er dyrere end en standardlesning).
Endelig papeger flere, at de savner undervisning i brug af hjeelpemidler. Det skal nzevnes,
at der ogsd er mange informanter, som udtrykker tilfredshed med de systemer, der har
med hjzlpemidler at gore.

Nogle informanter papeger, at kompetencen ikke altid er i orden i forhold til deres
behov, nir de henvender sig for at fa praktisk stette. Flere naevner, at de oplever, at der
findes dygtige professionelle pa savel blinde- som deveomradet, men at fd har indsigt i
at have et kombineret here- og synshandicap.

I fortellingerne om erfaringer med hjzlpemidler ser vi en tydelig skillelinie mellem
informanter med et staerkt socialt netvaerk og informanter med et svagere socialt netvark.
Informanter med et stzerkt netveerk og en steerk “oplevelse af sammenhzang” er generelt
tilfredse med systemet. De far information om hjzlpemidler pd mange méader; Gennem
deres personlige netveerk, gennem medlemsbladene for here- og synshandicappede
og for devblinde og gennem deltagelse i kurser, klubmeder og andet for de respektive
handicapgrupper. Generelt oplever denne gruppe at kunne fremfere deres behov og at
blive taget alvorligt. Anders naevner sit eget ansvar for samarbejdet:

"Generelt set er det godt selv at vide, hvad man vil og har brug for. Det gelder hele
vejen, ogsd at man udtrykker en vis bestemthed. Uden det, sa synes jeg, at det er let at
blive kort over. Selv om det ikke er af ond vilje.”

Ottar leegger veegt pa at mede op, sd de personer, der treeffer beslutninger pa hans vegne,
ved, hvem han er:

De kan ikke beslutte, at mit handicap ikke er si alvorligt uden at treffe mig. De ved
ikke, at det er si alvorligt, for jeg horer jo godt i telefonen, nar jeg taler med dem. Jeg tog
min kontaktperson med og si stillede hun (sagsbehandleren) sporgsmil ... Sa gentog min
kontaktperson dem hajt og s kunne hun jo se, at jeg ikke horte si godt, som hun havde
troet, og sd fik jeg det, jeg havde sogt om.”

Informanter med et svagere netveerk og en svagere social situation i det hele taget, typisk
enlige, finder systemet tungt. Samtidig er det i den gruppe, at behovene er storst. De
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oplever ikke at fi eller at fa tilfeeldig information om hjelpemidler og rettigheder. De
har desuden begransede erfaringer med at formulere deres behov og oplever, at der

bliver handlet hen over hovedet pa dem.




Dilemmaer i relation til information og praktisk stette

Vi har nu set pd informanternes fortallinger om, hvordan de oplever, at information og
praktisk stotte bidrager til eller hindrer dem i at leve det liv, de ensker. Familie, venner
og en lang raekke professionelle er nzevnt som betydningsfulde personer.

Undervejs har vi berort forskellige problematikker i forhold til, hvordan swrligt de
professionelle hjzlpeinstanser kan agere, hvis mélet er at udvikle den enkeltes erfaringer
med at handle kompetent i forhold til egne mél. I denne opsamling vil vi udpege to
dilemmaer, som udspringer af informanternes fortallinger.

Forst fokuseres pa den professionelles dilemma i forhold til devblindblevne, som har et
ambivalent forhold til deres handicap. Derefter sattes fokus pa den professionelles rolle
ved formidling om hjaelpemidler.

Ambivalens hos den devblindblevne bliver en udfordring for den professionelle
Hos en del informanter med en steerk “oplevelse af ssmmenhaeng”herer vi gentagne gange
dobbelttydige udsagn omkring information om stettemuligheder og hjelpemidler. Pa
den ene side udtrykkes irritation over at blive tilbudt hjelpemidler, man ikke oplever at
have brug for, pd den anden side udtrykkes irritation over ikke at fa relevant information
om stottemuligheder og hjelpemidler.

Johan har tydeligst sat ord pi dilemmaet, nar han i et citat ovenfor siger, at det var
godt at fi at vide, hvilke hjelpemidler, der findes, selvom det var svert og bestemt
ikke noget at juble over. Dobbelttydigheden i forhold til hjelpemidler kan ses som en
ambivalens i forhold til at mestre sin situation. Nar den devblindblevne afviser at bruge
kontaktperson eller nye hjelpemidler, s kan det veere udtryk for en emotionelt orienteret
mestringsstrategi. Man fortaller sig selv, at"det da ikke star s darligt til, at kontaktperson
skulle veere nedvendig for mig” og man bliver vred pd den devblindekonsulent, som
antyder, at man kunne have et sidant behov.

I projektet har vi eksempler pa informanter, som er blevet opfordret til at fi en
kontaktperson gennem flere ar og som, da hun endelig siger “ja tak”, oplever, at der
abner sig en helt ny verden af muligheder. Hun er i dag langt mere accepterende af og
tormuleret omkring sin devblindhed end ved projektets start. Her afviste hun i forste
interview at ville bruge kontaktperson, fordi hun ikke mente at have behov for det. Ved
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andet interview har hun imidlertid faet tildelt kontaktperson og med denne er fulgt
en stor livsglaede, fordi det igen er blevet muligt at dyrke sport, tage til foredrag eller i
banken uden at skulle vere athengig af sin gtefelle. Hun udtrykker stor tilfredshed
med ordningen og oplever selv at kunne styre den saledes, at den kommer til at passe til
netop hendes behov. Dét at erfare, at det er muligt at gore mange ting som devblindbleven
virker til at have skubbet informanten i retning af en sterre accept af sit handicap.

Der bliver let tale om en henen-og-egget problematik. Afvisning af praktisk stette kan
handle om manglende accept af eget handicap, blandt andet fordi man er bange for alle
de begrensninger, handicappet sztter for ens udfoldelsesmuligheder. Samtidig betyder
afvisningen, at man bliver bekraftet i, at der er mange begrensninger. Hvis man fik
erfaring med f.eks. at bruge kontaktperson og derved oplevede, at mange ting er mulige,
trods handicappet, si kunne det maske fore til storre accept.

Hos nogle kommer dobbelttydigheden til udtryk lidt anderledes. De forteller, at
de gerne vil vare orienteret for selv at kunne tage stilling, men ikke ensker at bruge
hjelpeforanstaltninger, for det er absolut nedvendigt. Det kan f.eks. vare fordi de
har erfaring for, at ogsa brug af hjelpemidler har en pris. Der skal vare et rimeligt
torhold mellem den indsats, som skal ydes for at saztte sig ind i og lare at bruge nye
hjelpemidler, og fordelene ved at bruge det nye hjelpemiddel. Ethvert hjelpemiddel
skaber athengighed: en forerhund skal passes, ogsd nir man skal pa ferie, et horeapparat
skal justeres, og en teleslynge afskarer en fra andre lyde i rummet. At ville klare sig
uden hjzlpemidler kan handle om at ville kunne klare sig selv i sd almindeligt et liv som
muligt.

Det er en stor udfordring for den professionelle at mede devblindblevne med et
ambivalent forhold til deres handicap pa en made, som viser dem respekt og eger deres
muligheder for at handle kompetent i forhold til deres mal.

Udgangspunkt i personer - ikke i hjelpemidler

Etsidste dilemma handler om maden, hvorpa informanterne oplever at blive praesenteret
for hjelpemidler. Formodentlig vil alle professionelle sige, at de ikke tager udgangspunkt
i deres egen viden om hjzlpemidler, men i den person, de sidder overfor. Desverre viser
en del forskning, at det ofte forholder sig modsat. En undersogelse foretaget af en gruppe
engelske forskere viste for eksempel, at kun 23% af patienterne i hjemmeplejen fik lov til
at fuldende deres forste s@tning under en konsultation, og at atbrydelsen gennemsnitligt
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skete efter 18 sekunder. Forskerne antager, at en tendens hos patienterne til at udskyde
omtale af problemer, de selv finder patreengende, kan skyldes den tidlige professionelle
styring af samtalen (Williams m.fl., 2000) Det skal bemzrkes, at her ikke var tale om
patienter med syns- eller horehandicap.

Som professionel besidder man en viden og erfaring, som man gerne vil udnytte, og
derfor bliver det ofte den, som kommer i fokus. I et dansk projekt kaldet "Ung med
handicap” udpeger Sara Vafai-Blom nogle problemer, de unge handicappede oplever
i kontakten med det professionelle hjelpeapparat. Problemerne skyldes, ifelge Vafai-
Blom, den professionelle doxa, forstiet som de holdninger, vaerdier og normer, som er
udviklet over tid, men i praksis opfattes som selvindlysende og naturlige.

Problemer opstar, nar professionelle fokuserer pa de problemer, der findes losning pa. Og
definerer problemet pa en made, si det modsvarer de tilbud, som findes. Et eksempel
fra Vafai-Bloms projekt er brugen af hjemmehjzalp, hvor systemet tilbyder denne som et
tilbud om personlig pleje, rengering mv., mens den unge handicappede onsker ogsa at se
hjemmehjelpen som en social kontakt og derfor ensker at have en fast person tilknyttet,
som de kan opbygge en relation til.

Problemer opstar ogsi, nar professionelle fokuserer pa her-og-nu-lesninger. De unge i
projektet efterlyste tid til samtale og processtotte. Doxa var, at det var mere acceptabelt
at bevilge hjzlp i form af et hjelpemiddel, en fritidsaktivitet eller lignende end at satte
tid af til processtotte.

"Erfaringerne peger pd, at socialarbejderen bor se sig selv som ekspert, ikke i den andens
liv — men mdske i handtering af omstendighederne — ikke i, hvordan de opleves, men
mdske 1, hvordan de kan endres, omgis eller bemestres. Pedagogen Peter Westergaard
Sorensen har foresliet brugen af begreberne “malsetter” (klienten) og ’stifinder”
(socialarbejderen) i det sociale arbejde.” (Vafai-Blom, 2003;194)

Noget tyder p4, at de problematikker Vafai-Blom udpeger, ogsa vil veere genkendelige
for mange devblindblevne. Nar informanterne fortaller om situationer, hvor de felte, der
blev handlet henover hovedet pa dem, si skyldes det formodentlig ikke ond vilje, men
snarere at den professionelle ikke gav sig tid og ro til at fokusere pd netop den specifikke
person, hun stod overfor. Ser vi pa handlekompetencebegrebet, hvor det jo drejer sig om
at kunne handle pa mader, som sztter én i stand til at forfelge egne mil, sa er fokus pa
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den enkelte helt centralt. Ikke blot pa den professionelles blik for, hvilke hjelpemidler
der kunne vare relevante, men et mere helhedsorienteret blik p4, hvordan informantens
samlede situation er,og hvordan et givent hjeelpemiddel vil gribe ind i denne. Et eksempel
er brug af den hvide stok. Umiddelbart er det blot et praktisk redskab til at faerdes ude,
men med stokken folger, at man signalerer til sine omgivelser, at man er blind. Flere
informanter fortaller indgaende om deres overvejelser omkring og erfaringer med netop
den hvide stok. Et andet eksempel er brug af computer. Umiddelbart er det et ideelt
medie for den devblindblevne, men hvis man har darlige erfaringer fra skolen, si kan
lysten til at give sig i kast med undervisning i et medie, hvor lzesning spiller en stor rolle
veere begranset.

Vi har nu haft fokus pd informanternes oplevelse af at fi information og praktisk stette.

Det bringer os videre til at se pa deres oplevelse af behov for og vurdering af emotionel
stotte og statte til egenvurdering.
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Emotionel stotte og stette til egenvurdering

Emotionel stotte handler om at vise anerkendelse og forstielse for den devblindblevnes
egen oplevelse af sin situation og at bidrage til, at han kan handtere og leve med
tolelsesmassige kriser. Konkret handler det om at fole sig anerkendt og forstéet, fole at
der er nogen, som orker at lytte, selvom kommunikationen kan vere vanskelig og at fa
bekrzftet, at der findes veje og muligheder - uanset hvor sort det ser ud lige nu.

Stette til egenvurdering handler om at bidrage til en refleksion hos den devblindblevne,
som gor ham/hende i stand til at forholde sig konstruktivt til sit handicap.

En enkelt informant forteller meget precist, hvorfor han mener, at man som
devblindbleven i hejere grad end andre mennesker kan have behov for emotionel
stotte:

“Det er klart, at uanset hvor godt man har det, og hvor fint man fungerer, si vil en
sygdom som RP med et stort horetab vere en konstant mental belastning ... det er for
eksempel en storre mental belastning at vere i et ukendt miljo. Det gelder vel de fleste
dovblindblevne, at vi er mere afhengige af et kendt miljo, vi er meget stedbundne.”

Informanterne fortaller, at de oplever at fi emotionel stotte og stette til egenvurdering
fra foreldre, familie og venner og fra professionelle, sarligt psykologer spiller her en
central rolle.

Forzldre har stor betydning — uanset alder...

Vi har allerede i forbindelse med informanternes beskrivelser af, hvordan de far praktisk
stotte 1 hverdagen, nzevnt, at den devblindblevnes foraldre ofte spiller en vasentlig rolle.
Relationen til egne forzldre er nok den enkelt-parameter, som viser sig at have storst
betydning for den devblindblevnes “oplevelse af ssmmenhang” og meningsfuldhed i sit
liv og for sin vurdering af sin egen betydning.

En informant, som selv er gift og har bern udtrykker det saledes:
"... sd tenker jeg naturligvis pa foreldrene. Det er klart, at de har betydet allermest. Det

lyder mdske lidt unormalt, men sddan er det altsa. Jeg har nok veret noget overbeskyttet.

Det bliver man, nar man har problemer med at hore. Men jeg har haft meget kontakt
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med dem, og det er naturligvis dem, jeg har stolet allermest pa. Efter dem kommer min

mand og min soster...”

Forzldrene har for alle spillet og spiller en central rolle, uanset om de er fysisk nzrvaerende
eller fraveerende i informantens liv. For den yngste informant gzlder, at det fortsat er
forzldrene, som bidrager med stotte. Stotten bestar i nogen grad i at insistere pa barnets
vegne. Forzldrene kreever handling af det professionelle niveau, hvilket bevirker, at deres
here- og synshandicappede barn fir flere muligheder og erfaringer og (hvilket ikke er
mindre vigtigt) fir erfaring med, at det nytter noget at insistere pd selv at sztte retning
pa sit liv. Den unge devblindblevne udvikler siledes erfaringer med at handle kompetent
ved at opleve foraldrenes indsats. For de voksne devblindblevne kan stotten fra familien
komme til udtryk som hjelp i det daglige. Det kan vare alt fra at komme forbi med
avisen, over at give lektiehjalp til den devblindblevnes bern til at fungere som ledsager.
Sagt meget kort, sd har det stor betydning for den enkeltes “oplevelse af sammenhang”
og meningsfuldhed, om de har haft foreldre, som har kempet for dem, forklaret dem,
kraevet af dem og elsket dem til at vaere de personer, de er i dag.

De tre yngre mend med egen familie, som har valgt at bo i nerheden af foraldrene
beskriver primzrt, hvordan deres forzldre yder praktisk stotte i hverdagen, men denne
stotte kan de kun yde, fordi der grundleggende er en ner og gensidigt respektfuld
relation, som er opbygget gennem mange ar, og som har udviklet sig til ogsi at kunne
rumme agtefzllen og barnebernene.

En anden yngre mand, som bor alene og slis med ensomhedsfolelse, er meget
opmerksom p4, at relationen til foraldrene ikke skal blive for tet. Han bor i nerheden
af sine forldre og taler ofte med sin mor, men udtrykker samtidig, at han savner en
dybere forbundethed. Han besoger foraldrene fast til middag hver weekend og holder

sig via sin mor orienteret om den evrige families aktiviteter.

Mange medre, serligt til deve devblinde, varetager formidlingsfunktionen mellem den
devblindblevne og den ovrige familie. Det betyder ogsa, at den deve devblindblevne
oplever et meget stort tab, nir moderen der. To deve kvindelige informanter har mistet
deres mor i projektperioden, og de fortaller begge om savn, det er svaert at komme videre
tra. Informanterne forteller, hvordan deres mor fungerede som et vigtigt bindeled til
den herende verden og serligt til deres saskende og evrige familie.
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Mange informanter beskriver mere eller mindre direkte, at de har felt — eller foler — sig
atheengige af deres forzldre. Atheengigheden kan naturligvis veere pa godt og ondt.
Beskytter foreldrene mod at lere at klare udfordringer, s vil de bidrage til, at barnet
ikke far mulighed for at udvikle sin egen handlekompetence. For nogle informanter
virker det til, at athangigheden har fert til, at udviklingen af andre sociale relationer er
blevet vanskeliggjort. Et eksempel pd det finder vi hos en 60-drig kvinde, som forst i
torbindelse med hendes fars ded opdager, at hendes ®gtefzlle gennem mange ar nu kan
fa rollen som narmeste fortrolige.

Der er os bekendt ikke foretaget sociologiske undersogelser af forzldres betydning i
“voksne berns” liv, men vi finder det bemerkelsesveerdigt, at foreldrene for gruppen af
devblindblevne tilsyneladende spiller en markant rolle langt op i voksen-arene. En rolle,
som vi antager, er storre end i gennemsnitsbefolkningen.

Betydningen af foraldrene i den devblindblevnes liv kan give anledning til at reflektere
over, hvilken rolle de kan spille ved radgivning af den devblindblevne. Kunne familie-
relationer inddrages i de individuelle samtaler med den devblindblevne og kunne den
devblindblevne stottes i at fa forklaret familien om sit handicap og de behov, som felger

heraf?

En hverdag med andre virker emotionelt stottende

De informanter, som bor ssmmen med deres xgtefalle og maske bern, oplever at fd den
emotionelle stotte, som ligger i at have en hverdag sammen med andre. De udtrykker
ikke at have behov for, at familien tager serlige hensyn i form af f.eks. opmuntring
eller anerkendelse. Ligevardighed er et helt centralt begreb. Informanterne legger vagt
pd ikke at ligge agtefellen til last. Det betyder, at de nogle gange kommer til at tage
mere hensyn til ®gtefellen end til sig selv. Eksempler herpd er, nar en informant ikke
bruger teleslynge til tv, fordi det irriterer hans kone ikke at kunne komme i kontakt med
ham. Et andet eksempel er en kvinde, som helst ville have lysstofrer og alt nips og lese
genstande fjernet fra hjemmet, men respekterer familiens behov for, at "der skal veere

hyggeligt”.
Nar synshandicappet progredierer, oplever mange imidlertid at have swrligt brug

for familiens tilmodighed. Kommunikationen bliver vanskelig, og der sker mange
misforstielser.
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Mogens er 57 ar, dov med en meget alvorlig synsnedsattelse, bor sammen med sin
kone, som er horehemmet. Han fortaller, at det har stor betydning, at hans kone bade
kan tegnsprog og taktilt tegnsprog, men at kommunikationen alligevel bliver stadigt
vanskeligere:

‘Hun marker nok en forandring, fordi det efterhinden krever mere og mere taktilt
tegnsprog mellem os. Hun merker, at jeg misforstir oftere, at jeg ikke opfatter ting si let
som tidligere. Det er jo et almindeligt problem for os med Usher, at vi let misforstar. ..
Ja, kommunikationen gar langsommere og bliver mere omstendelig, og vi kan blive
irriterede og utdlmodige. Men jeg er heldig, for min kone er meget tilmodig med mig.
Det ma jo vere trettende at skulle drage omsorg for en dovblind. Tenk pd alt det
smaroderi og alle ubeldene med kaffespild og glas som valter”

Emotionel stotte fra gtefelle og familie handler i hej grad om at opleve, at der bliver
taget hensyn og at se det som et falles projekt at kommunikere s klart som muligt til
hinanden. De informanter, som bor alene, er sirbare i forhold til at fi emotionel stotte.
Er de ikke selv aktivt opsegende, si bliver de ofte overladt til sig selv. Det sker for
eksempel for Lone, som er 48 ar, dev med en middelsveer synsnedszttelse. Hun far en
tolelsesmaessig krise i forbindelse med sin mors ded og feler sig alene:

Jeg bliver veldig tret... ndr jeg kommer hjem, si orker jeg ikke noget ... jeg synes, det
er vanskeligt at grede alene. .. jeg foler mig sa alene, helt alene, ingen er her, ingen kan

troste. Det synes jeg er hardt. At vere alene med sorgen, det er tungt.”

Generelt beskriver hun sit liv som en kamp, hvor ensomhed og depression er nasten
faste folgesvende. Der er andre informanter, som pé forskellig made giver udtryk for,
at de oplever deres situation som vanskelig, og at de har behov for sarlig emotionel
stotte. En informant fir denne stotte fra den lokale praest, som hun har et par timers
samtale med en gang om méneden. Hun oplever, at prasten i kraft af sin tavshedspligt,
sit gudsforhold og sit kendskab til menneskers traengsler kan lytte og give et sarligt
modspil.

Et andet eksempel pé, hvordan informanter med et svagt netvark har brug for serlig
opmerksomhed finder vi hos Mads, som er 33 ar, dev med en alvorlig synsnedsattelse.
Han har hjemmehjalp,som i projektets lobetid skeeres ned to gange. Det har konsekvenser
tor Mads, som generelt foler sig socialt isoleret.
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Jeg har lyst til at tale med hjemmehjelpen, men hun har ikke tid. Jeg plejer at skrive pa
computeren, og hun skriver i handen. Jeg vil gerne hore lidt om vejr og vind, hvad hun
har foretaget sig i weekenden og sadan. Nar hun er hos horende, kan hun tale samtidig’.

Mads oplever at have brug for at kende sin hjemmehjalp og fa en sludder med hende,
men i kommunens opgerelse over hans behov ses der udelukkende p4, hvilken praktisk
hjelp han har brug for. At hjemmehjzlpen kunne vare en emotionel stotte for en lidt
udsat person, ses tilsyneladende ikke.

Det er helt tydeligt, at den gruppe devblindblevne, som ikke har et socialt netvark af
familie eller venner, oftest enlige dove devblinde, pa alle mader stér svagt. De har generelt
en svag “oplevelse af sammenhang” og meningsfuldhed og oplever at blive kastet rundt
i et kaos af folelser, som rummer vrede, afmagt og sorg. De mader ikke mennesker, som
de kan spejle deres egne oplevelser i, og enten fir de ikke information om tilbud, som
miske kunne bidrage til at udvikle en starkere folelse af meningsfuldhed, eller ogsa har
de ikke det overskud, som skal til for at tage imod dem.
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Emotionel stotte fra andre hore- og synshandicappede

er seerligt vigtig

En del dovblindblevne fortaller, at de far vigtig emotionel statte fra venner, ofte personer
som selv har et hore- og eller synshandicap, fordi de virkelig ved, hvad det handler om.
Anders forteller:

“Den bedste behandling far man af sine venner og sin familie. Selv nar jeg er i rigtig god
balance, sd er der indtryk og oplevelser, som jeg har brug for at fi bearbejdet. Fir jeg ikke
talt om det, sd hober det sig pd en mdde op.”

Marie har lignende erfaringer. Under projektforlobet flyttede hendes yngste datter
hjemmefra og det forte til en psykisk krise. Marie fik kontakt til en samtalegruppe med
andre deve, som ledes af en psykolog. Den fik stor betydning for hende:

Jeg er glad for, at jeg har sagt ja til at vere med i samtalegruppen. Jeg synes, jeg far
noget ud af at udveksle erfaringer med de andre og hore, at de har samme problemer som
mig... jeg har egentlig lyst til at komme ud med meget mere i gruppen, men tiden er jo

begranset, sd jeg har skrevet nogle stikord op, si jeg husker det, nir vi modes igen”

Gennem de andre deves fortzllinger om deres tanker og overvejelser, oplever Marie at

blive klogere pa sig selv.

Petter prover si vidt muligt at leve et liv som alle andre og forholder sig ikke aktivt
omkring sit devblindehandicap. I nastsidste interview forteller han imidlertid, at
han og familien har varet pd et weekendkursus, hvor de har medt andre med samme
gjensygdom.

Jeg lagde da merke til at nogle ramlede ind i stole og sadan, og jeg er jo sidan set vant
til, at det kun er mig, der gor den slags, men der var ogsa andre, der gjorde det. Det

var interessant at se for mig, for hvis folk ramler ind i stole, si sidder man og tenker,
“hvad er det for en, som gor sadan, hvad er det for et menneske, det virker som om
vedkommende ikke er serlig opmaerksom pd sine omgivelser”. Pi en mdde var det ikke
serlig rart at se, for man tenker pa sin egen situation, og det ser jo ikke godt ud. Egentlig
kan jeg ikke tillade mig at vere ligeglad pi det omride, jeg skal nok til at vere mere
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opmerksom pd, hvilke personer jeg har omkring mig. Ja, nu kunne jeg se mig selv, sd jeg

opdagede jo, hvordan det virker pd andre.”

Petter er, ved at mede andre med problemer, som ligner hans egne, blevet tvunget
til at forholde sig aktivt til sit handicap. Det lyder som om, at der er sat gang i en
erkendelsesproces. Petter forteller videre om oplevelser fra kurset:

Jeg modte ogsi en, der havde Usher-syndrom som mig, men det fandt jeg forst ud af, da
vi skulle af sted. Jeg kunne mdske godt have haft lyst til at snakke lidt med ham, fordi vi
sidder jo faktisk i den samme situation. Jeg kunne godt tenke mig at fi kontakt, men jeg
har ikke tid til at komme og besage ham, eller han skulle komme her.”

Petter udtrykker her sin ambivalens. P4 den ene side aner han, at han kunne fa stotte
til sin erkendelsesproces ved at mede en anden fra kurset, pa den anden side s oplever
han ikke at kunne finde tid til at have denne kontakt. Selvom det er Petters forelobige
konklusion, si virker det til, at kurset har givet en vigtig stotte til Petters forstaelse af sin
szrlige situation.

En del informanter oplever at fa emotionel stotte i samvaeret med deres kontaktperson.
Hvor nogle informanter alene bruger deres kontaktperson til praktiske aktiviteter i
hverdagen, si har andre brug for kontaktpersonen som ven og fortrolig. Det kan veere
sterkt og givende, nér der eksisterer et venskabsforhold mellem den devblindblevne og
kontaktpersonen, men det kan ogsi vare en sirbar relation, hvor der kommer meget pa
spil for den devblindblevne, hvis kontaktpersonen traekker sig eller fir andet arbejde.

Stette fra en psykolog kan fi stor betydning
Godt 1/3 af informanterne fortzller om, hvordan de pa forskellig méade har gjort brug af
psykologhjelp til at handtere folelsesmassige kriser eller uforstielige reaktioner.

Serligt det tidspunkt, hvor den devblindblevne mi sige farvel til sin rolle som aktiv pa
arbejdsmarkedet, beskrives af mange som en folelsesmassig krise. Johan fortaller om,
hvordan de 10 psykologsamtaler, han blev tilbudt, skabte helt nye muligheder:

“Den psykolog jeg fik havde en fortreffelig evne til at fi gjort mig aktiv igen, at fi skabt

nogle fremtidsmuligheder og fi udnyttet mine ressourcer. Hun var meget opmerksom pi
livskvalitet, at man stadigvek kunne have det godt, selvom man havde et handicap. Det
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skulle ikke vere nogen hindring for at kunne tage en uddannelse, det kunne ikke passe.
Nar man stir i den situation, er det fantastisk vigtigt, at man maoder nogen, der kan

skubbe til en og bakke en op.”

Samtalerne forte til, at Johan gik i gang med en ny uddannelse indenfor et helt andet
telt, og at han med denne uddannelse fik endnu nogle ar pa arbejdsmarkedet. Han
understreger senere, hvad det var denne psykolog kunne:

"De ti samtaler var med en psykolog, som har gjort et stort indtryk pa mig, fordi hun si
mig som en helt anden person end bare det at forlade et arbejdsmarked. Hun sa nogle
potentielle muligheder, der skulle udnyttes og ikke bare deltage i nogen sma kurser eller
hyggeklubber, og hvad der nu findes.”

Andre informanter beskriver lignende oplevelser af, hvilken betydning det havde at fa
den emotionelle stotte, som ligger i at blive lyttet til og fa fokus pa egne ressourcer.

Nogle informanter har ogsa brugt psykologhjelp til at blive klogere pa og dermed bedre
til at handtere uforstielige reaktioner. En informant fortaller, at hun har haft problemer
med angst. Via et foredrag fik hun indsigt i, at der kunne gores noget. Siden har hun
deltaget i psykomotorisk treening, hvor hun leerer at forstd og reagere pa sine symptomer,
og i forlengelse heraf har hun faet bevilliget 10 psykologsamtaler. Disse bruges i hej
grad til at forlige sig med sin diagnose.

En anden informant har pludselig oplevet at fi voldsomme stressreaktioner i form
af hjerteflimmer og voldsomme mavesmerter. Han har via egen lege fiet bevilliget
psykologhjelp, men har problemer med at finde en person, som han kan kommunikere
med, da han ikke ensker at bruge tolk til samtalerne.

Erfaringer med og behov for emotionel stotte og stette til egenvurdering

Vi kan se at en barndom, hvor foraldrene har varet tydelige stotter i forhold til at give
deres handicappede barn mulighed for at fi erfaringer med at lykkes, har stor betydning
for, hvordan problemer opleves og handteres. Endvidere har en dagligdag med egen
tamilie en positiv indvirkning pd den devblindblevnes “oplevelse af sammenhang” og
meningsfuldhed. Et staerkt socialt netveerk med bred kontakt til andre mennesker giver
gode betingelser for at udvikle et positivt billede af sig selv og sin situation.
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Det betyder omvendst, at de informanter, som ikke har oplevet en si nar og stettende
foreldrekontakt stir svagere i forhold til at skabe og udvikle et socialt netvark. I denne
gruppe findes en overvagt af informanter, som er fodt deve. Her finder vi flere, som ikke
har — eller har haft — parforholdsrelationer og som kemper med oplevelser af ensomhed
og lavt selvveerd. Nir informanterne i denne gruppe har et svagt netvark, si betyder det
blandt andet, at de ikke har nogen at sammenligne sig med og derfor har sveert ved at fa
realistiske billeder af sig selv og deres muligheder. Athengigheden af de professionelle
hjelpeinstanser er storre samtidig med, at de har ferre erfaringer med at udtrykke deres

behov og stille krav.

Erfaringer med radgivning og stette fra foraldre, familie, netverk og offentlige
myndigheder

Gennem informanternes fortellinger bliver det tydeligt, at de oplever deres behov
og den stotte de far forskelligt. For overskuelighedens skyld kan vi et gjeblik lade tre
opdigtede personer - Hans, Solveig og Freddy - std som reprasentanter for alle de
devblindblevne, som har deltaget i dette projekt. De reprasenterer nemlig hver iser
en gruppe informanter, som har forskellige grader af “oplevelse af sammenhaeng” og
forskellige erfaringer med at handle kompetent i forhold til deres mal.

Hans har begrensede erfaringer med at handle kompetent

Hans har i dette hafte fortalt, hvordan han er utilfreds med, at hans sagsbehandler
meddeler, at han fremover selv skal klare at koordinere indsatsen omkring sit handicap
og senere om, hvor lang tid det tog, for han fik den mobiltelefon, han havde sogt om.

Med disse to fortzllinger far Hans indirekte fortalt om sine erfaringer med selv at tage
initiativ og fole sig anerkendt og lyttet til. De er begraensede. Hans er vant til, at andre
handler pa hans vegne og afventer passivt, at nogen ger noget.

Hans handlekompetence i forhold til at formulere krav til og opsege stotte er meget
begrensede. Hanss fortallinger tyder pa, at han generelt ikke oplever de situationer
han kommer i som forstéelige og handterlige. Han savner erfaring med, hvad der skal
til for at sendre en situation og forventer derfor, at andre tager initiativ. Det vil derfor
veere problematisk for Hans, hvis han meder professionelle, som afventer initiativer
fra ham. Han har brug for, at de professionelle, han er i kontakt med, har fokus p4,
hvordan han kan fa erfaringer med, at hans vurderinger, handlinger, ensker og behov
har betydning. Det kraver ressourcer, fordi det tager tid at kommunikere taktilt med
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Hans. Det er lettere at foresla initiativer og satte dem i veerk for ham, end det er at finde
tid til at tale med ham om hans vurderinger. Det kraever ogsa ressourcer i form af tolk,
kontaktperson, kurser osv., som kan imedekomme Hanss behov. Men, hvis Hans pa sigt
skal blive mere kompetent i forhold til at opna egne mal og dermed fa en hejere grad
af “oplevelse af sammenheng”, si er der ingen vej udenom. Hans rummer potentialer
for at handle kompetent, men han har brug for mange forskellige typer ressourcer, hvis
hans potentialer skal udvikles pa en méde, som kan gere ham mere aktiv i forhold til
sine egne behov.

Det prager Hanss situation, at han foruden devhed er belastet af et meget fremskredet
synshandicap. Det vanskeligger kontakten med andre. Et svagt socialt netvaerk og deraf
telgende ensomhed ger sit til, at behovet for ridgivning og stette fra professionelle er
stort. Flere deve informanter, hvis situation ligner Hanss, beskriver problemer med at fa
tolkebistand. Hans har f.eks. ingen tolkebistand pa sit arbejde og er siledes helt isoleret
fra sine kollegaer. Det bidrager til oplevelsen af isolation og til mange misforstielser.

Hans, og andre informanter i lignende situationer, opleves sikkert som kraevende af
det professionelle niveau, men med den baggrund, informanterne har, si har de ingen
erfaring med, at kunne handle anderledes. Flere er blevet "opdraget” til at veere lydige og
behandlingskraevende igennem et langt liv. Det kan lyde meerkeligt, at nogen lerer at
veere behandlingskravende, fordi ingen lerer eller konsulent ensker at gore sine elever
eller klienter behandlingskrevende. Men forskning szrligt indenfor socialomréadet peger
pd, at mange af de tiltag, som finder sted overfor socialt svagt stillede grupper har som
effekt, at klienten opdrages til at bede andre om hjalp. (Jirvinen og Mik-Meyer, 2003,
Mik-Meyer, 2002)

Hans og de ovrige informanter med lignende erfaringer benytter savel emotionelt-
som problemorienteret mestring. De klarer utroligt mange opgaver i deres hverdag
og beskriver, hvordan f.eks. dét at tage bussen hjem fra arbejde i sig selv krever en
problemfokuseret mestringsstrategi, hvis der f.eks. er forsinkelser. En opgave for den
professionelle er blandt andet at synliggere for Hans, at han har de ressourcer, som han jo
bruger, nir bussen er forsinket. Han kan tage initiativ og handle mélrettet. Erfaringerne
fra sidanne situationer skal bruges, nir det kommer til at udtrykke behov og handle
malrettet i forhold til dem.
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Ser vi pa involveringsstigen, si er der ingen tvivl om, at informanter, som i deres
fortellinger giver udtryk for, at de ikke har erfaring med at handle kompetent i forhold
til egne behov, har flest erfaringer med de nederste niveauer pa involveringsstigen. Enten
oplever de, at der handles henover hovedet pa dem eller ogsa far de information, som de
accepterer. De har ikke erfaring med andet. Skal deres handlekompetence oges, sa har de
brug for, at professionelle tager initiativ til at finde ud af, hvad de finder vigtigt. Naste
skridt er sammen at legge strategi for at na malene og tydeliggore, hvem der skal gore
hvad, for at strategien kan lykkes.

Solveig handler kompetent, nir hun far den nedvendige stotte
Solveig er ligesom Hans dev, hun har ogsi en alvorlig synsnedsettelse, men kan
i modsztning til Hans fortsat bruge sin synsrest lidt. Ser vi pd progressionen i deres

handicap, s ligner de altsa hinanden. Men her holder ligheden ogsa op.

Solveig fortaller, hvordan hun sammen med sin devblindekonsulent fik etableret et
godt samarbejde med den kommunale sagsbehandler, og hvordan hun igennem en
samtalegruppe for deve fik eget sin selvindsigt. Hun er blevet fulgt systematisk af nogle
professionelle, som havde den viden og de kompetencer, der skulle til, for at Solveig
kunne ni sine mal.

Solveig har en familie med voksne bern, hvor den yngste er flyttet hjemmefra i
interview-perioden. Begge hendes bern, hendes soster og hendes mand, som selv er
dev, kan tegnsprog. Hun har siledes haft det stottende netverk omkring sig, som er s
betydningsfuldt for, at man oplever ssmmenhang i heendelserne omkring sig, og mening
med det liv man lever. Hun har erfaring for, at hendes holdninger og vurderinger tillegges
betydning, og hun meder de professionelle med en social kompetence og myndighed
som gor, at hun bliver Iyttet til og taget alvorligt.

Hendes fortzllinger viser, at hun har en grundleggende “oplevelse af sammenhang”.
Samtidig er det tydeligt, at hun har brug for stette til at handle kompetent. Hun
reprasenterer en gruppe af informanter, som efterlyser tydeligere information om, hvor
man kan henvende sig, nir man har konkrete behov for stette. Tre informanter, med
tre forskellige nationaliteter, nevner behovet for eget tvarfaglig indsats. De savner
tagpersoner, som kan forholde sig til dobbelthandicaps, idet de ofte oplever at mede
dygtige folk pd enten here- eller synsomradet, men savner integrationen.
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Solveig bruger bade emotionelt- og problemfokuseret mestring. I de eksempler, som her
er trukket frem, kan vi se, hvordan hun i kraft af den professionelle stotte hun far er i
stand til at handle problemorienteret, nir hun star overfor kriser i sit liv.

Ser vi pa involveringsstigen si ligger definitionen af behov i Solveigs tilfzlde hos hende
selv, mens den professionelle bakker op. Senere, nar der skal udredes ressourcer og leegges
strategier er det muligt, at de professionelle bruger deres viden og erfaring til at tage
initiativ, men det er tydeligt i Solveigs fortellinger, at hun oplever, at der foregir falles
handling. Initiativerne tages ikke hen over hovedet pa hende.

Freddy udtrykker behov, stiller krav og felger op

Den sidste informant, som skal traekkes frem i denne sammenhzng, er Freddy, som har
en middelsver horenedszttelse og en alvorlig synsnedsattelse. Freddy er velformuleret
og har et staerkt socialt netveerk omkring sig. Han kender systemerne, formulerer sig pa
deres preemisser og far i reglen den konkrete information eller stotte, han selv vurderer at
have behov for. I hvert fald har han ikke forventninger om, at det professionelle system
skal yde andet eller mere end tilfeeldet er i dag. Informanter med erfaringer, der ligner
Freddys, leegger stor vaegt pd, at ansatte i det professionelle system forst og fremmest
skal veere gode til at lytte. Det helt centrale er at blive taget alvorligt, nar man udtrykker
sine behov. Det gzlder i alle livets forhold, uanset om det er valg af type af horeapparat,
stotte til at acceptere egen situation eller respekt for, at man selv vil bestemme, hvornar
og hvordan man vil i kontakt med andre devblindblevne.

Denne gruppe informanter opseger praktisk stotte og information fra det professionelle
system, men savner nogle gange en mulighed for at f samlet og systematisk information,
f.eks. om nye hjelpemidler og rettigheder. Den emotionelle stotte far de i familien og
det sociale netvaerk, mens flere i denne gruppe har brugt psykolog-bistand til udvikling
af deres egenvurdering.

Freddys made at udvise handlekompetence pa ligner Solveigs, men der er forskel. Hvor
Solveig er steerkt athengig af, at de professionelle omkring hende bakker hende op og
saledes har brug for ressourcer i form af tid og stette til at formulere og forfelge sine
behov, si er Freddy selvstendigt handlende og oplever ikke behov for stette til f.eks. at
td koordineret indsatsen i forhold til hans handicap.

Mennesker, der som Freddy har en sterk “oplevelse af sammenheng”, har erfaring med
at handle mélrettet pA méder, som udvider deres muligheder. Denne made at handle
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pa har de udviklet gennem deres liv, hvor de har provet at finde en fornuftig losning pa
det problem, de stod overfor. Nogle gange lykkedes det at komme videre, andre gange
lykkedes det ikke, men hver gang blev de klogere pa, hvad der skete, nar de handlede,
som de fandt bedst og de erfarede, at selvom det ikke altid gar godt, sd kan ingen handle
bedre pa deres vegne end dem selv. I forhold til mestringens to typer, sa er denne gruppe
informanter karakteriseret ved primeart at bruge problemorienteret mestring. Freddy
er et godt eksempel. Han har siden projektets start haft si store fysiske gener, at han
har haft problemer med at varetage sit arbejde. I tredje interview siger han direkte, at
han ikke aner, hvad han skal gere, hvis han bliver nedt til at holde op med sit meget
engagerende og kravende arbejde. I fjerde interview (altsd et ar senere) fortaller han,
hvordan han har klaret at holde op med at arbejde og har accepteret sin nye situation, og
i sjette interview er han i gang med at udvikle en ny identitet som organisationsaktiv.

Freddy konfronterer sig med sine problemer, handler pi grundlag heraf og finder nye
perspektiver pa sin situation.

Vi kan se en klar sammenhang mellem at kunne handle problemorienteret og malrettet
og at have accepteret sit handicap. Har man en accept af sig selv og sin situation, som
pd én gang rummer erkendelse af begransninger og blik for muligheder, sa udvides
graenserne for, hvad der kan lade sig gore.
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Hans, Solveig og Freddy - tre devblindblevne med
forskellige erfaringer og behov

Hvis man meder Hans, Solveig og Freddy, si vil de nasten ligne hinanden. De er alle
devblindblevne og de har i et vist omfang samme behov for hjelpemidler osv. Men
det vil kraeve helt forskellige ressourcer at stotte dem i at oge - eller fastholde - deres
handlekompetence. Dertil kommer, at deres situation ikke er statisk.

Hans kan - swrligt, hvis han far stette til det - udvikle sine erfaringer med at handle
kompetent. En kontaktperson, som har gje for hans behov og realistiske forventninger
til hans handlinger, kan bidrage til, at Hans far erfaringer, som bryder det menster, han

kender alt for godt.

Omvendt, si kan Freddy, hvis han f.eks. bliver udsat for en ulykke, komme i en situation,
hvor han fir brug for stette til at handle kompetent. Det er ikke pa forhind givet, at
Freddy altid klarer tingene selv og mennesker, der som Freddy er vant til at kunne selv,

kan have svart ved at bede andre om den hjzlp, de pludselig far brug for.

Handlekompetence og evne til at mestre udfordringer er ikke noget, nogen til enhver tid
har og andre aldrig har. Alle har potentialer for at kunne handle kompetent og mestre de
situationer, de kommer ud for. Nogle har mere erfaring med det end andre og erfaringer
bygger ovenpa hinanden. Det vil sige, at hvis man har erfaring med selv at tage initiativet,
sa vil det vere det mest naerliggende at gore naste gang, man stir overfor et problem og
omvendt, har man erfaring med, at andre ger noget for én, sa har man forventning om, at
de gor noget, nir man meder et problem. Derfor er den store udfordring for professionelle
konsulenter, lzrere, sagsbehandlere osv., som meder devblindblevne i deres arbejde, at
have opmarksomhed og dbenhed overfor, hvordan den enkeltes handlekompetence kan
styrkes i den konkrete situation. Det sker ved at made klienten dér, hvor han eller hun er
og s bruge sin erfaring, viden og kreativitet i arbejdet med at give den devblindblevne
erfaring med selv at handle kompetent.
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Vzrd at teenke over

- Hvordan kan information og stette tilbydes pérerende lobende i takt med at
synshandicappet progredierer?

- Hvordan kan den devblindblevnes netveerk i hejere grad inddrages i radgivning og
stotte?

- Hvordan kan professionelle bidrage til at ege handlekompetence?

- Hvordan kan der etableres et forum for orientering om hjzlpemidler, som opdateres

lobende og er tilgengeligt for alle?

- Hvordan kan deriradgivningen i hejere grad tages udgangspunkt i den devblindblevnes
egen oplevelse af sin situation?

- Hvordan eges mulighederne for at lade den devblindblevnes perspektiv komme frem
i samtaler om ridgivning og stette?
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Resumé

I dette heefte er fokus lagt pa devblindblevnes fortzllinger om deres oplevelse af den
radgivning og stette, de har faet i forbindelse med deres handicap.
Vi fokuserer pa informanternes oplevelse af:

* behov for radgivning og stette

* onsker til ridgivning og stette og

» erfaringer med radgivning og stette

Begrebet “handlekompetence’garigeniheftet. Med dette begreb swttes fokus pa, hvordan
rad og stette bidrager til at udvikle eller fastholde den devblindblevnes muligheder for at
handle kompetent i forhold til sine egne mal. Handlekompetence og evne til at mestre
udfordringer er ikke noget, nogen har og andre ikke har. Alle har potentialer for at
kunne handle kompetent og mestre de situationer, de kommer ud for. Nogle har mere
erfaring med det end andre, og erfaringer bygger ovenpd hinanden. Det vil sige, at hvis
man har erfaring med selv at tage initiativ, sa vil det vaere det mest narliggende at geore
naste gang, man stir overfor et problem. Og omvendt, har man erfaring med, at andre
gor noget for én, s er det den forventning, man meder et problem med.

Informanternes fortallinger om praktisk stette til handtering af hverdagen og emotionel
stotte til at skabe oplevelse af sammenhang og meningsfuldhed, forer til udpegning af
tre idealtypiske informanter; Hans, Solveig og Freddy. Der er mange ligheder mellem
dem, f.eks. er bide Hans og Solveig fedt deve og alle tre har synsnedsattelser i svaer grad.
Hans si alvorligt, at han er funktionelt blind.

Forskellen pa dem finder vi i deres selvoplevelse og oplevelse af sammenhang og
meningsfuldhed i verden omkring dem. Disse forskellige oplevelser har sivel at gore
med deres individuelle erfaringer, som med de samfundsmassige ressourcer, der har
veeret og er til radighed for dem.

Hans’ fortzllinger tyder pa, at han ofte ikke oplever de situationer, han kommer i, som
torstielige og hindterlige. Han savner erfaring med, hvad der skal til for at 2ndre en
sveer situation og forventer derfor, at andre tager initiativ. Et svagt socialt netverk og
deraf folgende ensomhed gor sit til, at behovet for ridgivning og stette fra professionelle
er stort.
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Grundleggende er mulighed for at fa tolkebistand af afgerende betydning for, at Hans
kan ege sin handlekompetence. Hans har brug for at mede professionelle, som giver sig
tid til at kommunikere taktilt med ham om, hvilke behov han selv oplever at have og
sammen med ham legger strategier for at fa tilfredsstillet dem.

Solveigs fortzllinger tyder pa, at hun - blandt andet i kraft af den professionelle stotte
hun har fiet - har udviklet en stzerk oplevelse af ssmmenhaeng i sit liv. Hun har undervejs
i sit liv medt professionelle, som har understattet sivel hendes oplevelse af, at hendes
behov havde betydning, som at hun kunne handle kompetent i forhold til dem. Solveig
efterlyser en oget tveerfaglig indsats og fagpersoner med indsigt i dobbelthandicaps.

Freddy fortellinger tyder p4, at han har en sterk oplevelse af sammenhang i sit liv.
Han er god til at formulere krav og er generelt tilfreds med den stotte, han fir. Han
pipeger, at ansatte i det professionelle system aldrig kan blive for gode til at lytte. Det
helt centrale er at blive taget alvorligt, ndr man udtrykker sine behov. Freddy efterlyser
mulighed for at fi samlede og systematiske informationer, f.cks. om nye hjelpemidler
og rettigheder.

Endelig ser vi i projektet, at graden af informanternes herehandicap har stor betydning
for sivel hvilke individuelle erfaringer de far, som hvilke samfundsmassige ressourcer
de moder. Det er karakteristisk, at vi blandt de informanter, som er fodt deve, finder
flere, som har problemer med at skabe og udvikle et socialt netvark. Det betyder, at
atheengigheden af de professionelle hjzlpeinstanser er store samtidig med, at denne
gruppe har ferre erfaringer med at udtrykke deres behov og stille krav.
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— ot novdisk projekt

Det Nordiske Projekt er et felles-nordisk samarbejde, hvor 20 devblindblevne
mennesker fra Norge, Sverige, Island og Danmark over en 5-arig periode
hvert ar har deltaget i et interview om de praktiske, folelsesmassige og sociale
konsekvenser af at have et fremadskridende here- og synshandicap.

Resultatet er 6 temahefter, som ud fra de meget personlige beretninger og
oplevelser af livet giver den professionelle verden mulighed for at opdage eller
gen-opdage de mennesker, som den professionelle indsats er rettet i mod.
Hafterne peger pa det, som fungerer, eller det, som ikke er s godt. Pa at veere
i centrum af en rehabiliteringsindsats eller pa folelsen af at have mistet kontrol
over eget liv, pa hvor styrkerne og svaghederne ligger.

Heafterne kan bruges som en kilde til inspiration for tilpasning eller udvikling
af de indsatser og services, som tilbydes devblinde mennesker. De kan skabe en
dybere forstéelse for det individuelle perspektiv og nedvendigheden af at holde
fokus pd det enkelte menneskes behov. Og endelig kan hafterne leses som et
historisk klip i tiden, en dokumentation af 20 menneskers liv.
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